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Liebe Leserinnen, liebe Leser

Nachdem unser 7. Symposium be-
reits wieder Geschichte ist, mochte
ich doch einen kleinen Riickblick in
diesem Bulletin fiir all die Betroffe-
nen und Angehdrigen aufzeichnen,
die nicht die Mdglichkeit hatten,
daran teilzunehmen. All die positi-
ven Riickmeldungen und vor allem
die grosse Besucherzahl zeigen mir,
dass die Wahl der Themen Ihren
Wiinschen entsprachen.

Sie haben auch die Maglichkeit, die
Vortrdge der Referenten von unserer
Website www.multiples-myelom.ch
unter Aktuelles (Archiv), herunter-
zuladen.

Vielen Betroffenen und Angehéri-
gen durfte die MKgS auch in diesem
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Jahr wieder behilflich sein. Einige
Anfragen konnten per Telefon oder
E-Mail beantwortet werden.

Auch personliche Gesprache flihrten
dazu, Angste abzubauen und Mut
zu machen.

Leider ist es mir trotz meinem Auf-
ruf am Symposium nicht gelungen,
Ihnen in diesem Bulletin wieder die
Geschichte eines MM-Patienten
oder Angehdrigen aufzuzeichnen.
Schreiben Sie uns und machen Sie
mit Ihrer ganz personlichen Ge-
schichte anderen Betroffenen und
Angehdrigen Mut, mit der Krankheit
umzugehen.

.Die Zukunft hat viele Namen.
Fiir die Schwachen ist sie
das Unerreichbare.

Fiir die Angstlichen ist sie
das Unbekannte.

Fiir die Mutigen ist sie
die Chance."

(Victor Hugo)

Beim Jahreskongress der American
Society of Hematology (ASH) in San
Francisco im Dezember 2014 war
auf dem Gebiet des Multiplen Mye-
loms Aufbruchstimmung zu spiiren.
Im letzten Jahrzehnt sind substan-
zielle therapeutische Fortschritte
gelungen. Mehr dariiber lesen Sie in
diesem Bulletin.

Mit Krebs im Leben stehen - eine
Herausforderung auf dem Weg von
Diagnosestellung bis zur Nachsor-
ge. Lesen Sie mehr dariiber in un-
serem Bulletin.

Sowohl Ihre finanzielle als auch
ideelle Unterstiitzung in diesem
Jahr war fiir die Myelom Kontakt-
gruppe Schweiz von unschatzba-
rem Wert, wofiir ich mich bei |h-
nen herzlich bedanken mochte.
lhre Verbundenheit mit unserer
gemeinniitzigen Organisation
bedeutet uns viel.

Damit wir auch weiterhin unsere
Kosten fiir die unentgeltliche und
ehrenamtliche Arbeit finanzieren
kénnen, sind wir auf lhre Spende
angewiesen.

Ich wiinsche lhnen, Ihren Familien
und Freunden alles Gute und fiir
das kommende neue Jahr Gesund-
heit soweit als mdglich, sowie
Lebensfreude und Zufriedenheit.

Herzlich, Ihre




BULLETIN

Unser 7. Patientensymposium vom
18. April 2015 mit namhaften Refe-
renten ist bereits wieder Vergangen-
heit. Uber 200 Besucher aus allen
Regionen der Schweiz fanden den
Weg zum Swissotel in Ziirich-Oerli-
kon.

Herr Thomas Lyssy flihrte die Anwe-
senden souveran durch die Veranstal-
tung. Das Informationsangebot reich-
te von den Grundlagen des Myeloms,
dem Fortschritt in den letzten 15 Jah-
ren iber die Aussicht auf die Zukunft,
Therapie bei Menschen die nicht mehr
transplantiert werden, Einblick in die
Komplementdrmedizin und last but
not least, Umgang der Patienten mit
schweren Erkrankungen.

Ruckblick auf das

7. Patientensymposium

vom 18. April 2015

im Swissotel Ziirich-Oerlikon

Unsere fleissigen Helfer hatten alle Hdnde voll zu tun, dem Besucherandrang
gerecht zu werden.

Die Mdglichkeit zum Austausch unter den Besuchern bereits vor der Veranstal-
tung wurde rege genutzt.



v.I.n.r. Sandrine Anken LAU, Heini Zingg ZH, Helene Sigrist LU, Arno Jéckli SG,
Christine Horstmann LU Anghérige.
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Im Rahmen des Symposiums hatten die Patienten und ihren Angehérigen Gele-

genheit, sich umfassend ber die Krankheit zu informieren und Fragen zu stellen.

Ruth Bdhler, Prasidentin der Myelom
Kontaktgruppe Schweiz und Beglei-
terin der Gruppe Basel, informierte
lber den Sinn der Selbsthilfe und
stellte anschliessend die Gruppen-
leiter der Selbsthilfegruppen der
MKgS vor und Giberreichte ihnen

ein Dankeschon.

Wir danken lhnen fiir Ihr grosses In-
teresse an unserem Symposium sowie
fiir die zahlreichen Spenden.
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Dr. Christian Taverna,
leitender Arzt Onkologie,
Spital Miinsterlingen, gab
eine sehr gut verstdndliche
Ubersicht zu den allgemeinen
Grundlagen des multiplen
Myeloms, sprach zum
Fortschritt in den letzten

15 Jahren, (ber die Aussicht
auf die Zukunft sowie (ber
die personalisierte Therapie.

BULLETIN

Prof. Dr. Christoph Renner,
Onkozentrum Hirslanden Zirich,
informierte umfassend lber die
Therapien bei dlteren Menschen,
die nicht mehr transplantiert
werden.

Frau Sabine Degen Kellerhals,
APN (Advanced Practice
Nurse) Himatologie Universi-
tdtsspital Basel, sprach
eindriicklich zum Thema
.Umgang der Patienten mit
schweren Erkrankungen.”

Dr. Marc Schlaeppi,
leitender Arzt Kantonsspital
St. Gallen, vermittelte einen

Einblick in die Komplemen-
tdrmedizin beim multiplen
Myelom.




ASH 2014 Update — Plasmazell-Myelom

Beim Jahreskongress der American Society of Hematology (ASH) im Dezember 2014 in San Francisco, Kalifornien,
war auf dem Gebiet des Plasmazell-Myeloms Aufbruchsstimmung zu spiiren; dies nicht von ungeféhr, sind doch beim
Myelom im letzten Jahrzehnt substantielle therapeutische Fortschritte gelungen, die das Gesamtiiberleben der
Patienten entscheidend verbessert haben - eine Erfolgsgeschichte der medizinischen Forschung, die sich mit der
ndchsten Generation an Wirkstoffen fortzusetzen verspricht.

Jede Therapie einer Erkrankung be-
ginnt mit der exakten Diagnose. Ein
zentrales Thema in den Fortbildungs-
sitzungen des ASH waren dann auch
die Ende 2014 iiberarbeiteten IMWG-
Kriterien (International Myeloma
Working Group) zur Definition des
symptomatischen, also therapiebe-
diirftigen Plasmazell-Myeloms. Neben
den bekannten ,CRAB"-Kriterien (Hy-
perkalzdmie,  Nierenfunktionsein-
schrankung, Andmie, lytische Kno-
chenlésionen) sind drei neue Faktoren
hinzugekommen. Diese haben ge-
meinsam, dass ihr Vorliegen das Auf-
treten von Organschadigungen im
Sinne der CRAB-Kriterien in ndchster
Zukunft mit hoher Sicherheit voraus-
sagt. Sie ermdglichen daher eine The-
rapie, bevor Schadigungen auftreten.
Konkret handelt es sich um einen
Plasmazellanteil im Knochenmark von
600% oder mehr, eine Ratio der klona-
len zu den nicht-klonalen freien
Leichtketten von 100 oder mehr oder
den Nachweis von mehr als einer
fokalen Lasion im Ganzkorper-MRI.
Einprdgsam kann man die aktualisier-
ten Kriterien unter dem Akronym
.SLiM CRAB" zusammenfassen - eine
Wortschdpfung von Dr. Joseph Mik-
hael von der Mayo Clinic in Rochester,

Minnesota (SLiM: S=sixty; Li=light
chain; M=MRI).

Um das haufig gute Ansprechen auf
die derzeit eingesetzten Induktions-
und Konsolidationstherapien beim
Myelom zu sichern, sind kontinuierli-
che Erhaltungstherapien ein vielver-
sprechender Ansatz: Diese verldngern
nach neueren Erkenntnissen das pro-
gressionsfreie Uberleben und je nach
Setting auch das Gesamtiiberleben.
Allerdings ware es wiinschenswert,
dass die eingesetzten Wirkstoffe gut
vertraglich und zugleich fiir den Pa-
tienten bequem anwendbar sind. Ein
in dieser Hinsicht vielversprechender
Kandidat ist der orale Proteasom-In-
hibitor Ixazomib. Eine beim ASH pra-
sentierte Phase 2 Studie unter Leitung
von Dr. Shaji Kumar von der Mayo Cli-
nic untersuchte dieses Medikament
sowohl in der Induktions- als auch in
der Erhaltungstherapie, in einem ein-
mal wochentlichen oralen Verabrei-
chungsschema. Die Autoren konnten
zeigen, dass die Tiefe des Ansprechens
durch die Erhaltung verbessert wer-
den kann, Ixazomib war zudem gut
vertrdglich. Ob sich dies wie erwartet
in eine Verldngerung des progressi-
onsfreien Uberlebens iibersetzt, bleibt

abzuwarten; schon jetzt scheint aber
die Vorhersage erlaubt, dass dies in
Zukunft eine attraktive Option insbe-
sondere fiir Patienten darstellen diirf-
te, flir die eine Hochdosistherapie mit
autologer Stammzellretransfusion
aufgrund von Komorbiditaten nicht in
Betracht kommt.

Nirgendwo ist der Bedarf nach neuen
Therapieoptionen so gross wie beim
rezidivierten und/oder therapierefrak-
taren Plasmazell-Myelom. Hierzu
wurden von einem internationalen
Forscherteam um Dr. Keith Stewart
von der Mayo Clinic in Scottsdale,
Arizona, und Dr. Antonio Palumbo von
der Universita di Torino, Italien, Daten
zu einer Phase 3 Studie des neuen
Proteasom-Inhibitors Carfilzomib in
Kombination mit den bewdhrten Me-
dikamenten Lenalidomid (Revlimid®)
und Dexamethason beim rezidivierten
Plasmazell-Myelom vorgestellt. Die
Studie belegte, verglichen mit der
Lenalidomid-Dexamethason-Gruppe,
eine Verlangerung des progressions-
freien Uberlebens um etwa neun Mo-
nate auf in diesem Setting beispiello-
se 26 Monate in der Dreierkombina-
tion, und einen Trend zu verlangertem
Gesamtiiberleben. Die Autoren folger-
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PD Dr. Panagiotis Samaras, Oberarzt,
Klinik fiir Onkologie

Philipp J. Rauch, Assistenzarzt,
Klinik fiir Himatologie
Hidmato-Onkologisches Zentrum
UniversitditsSpital Ziirich

ten, dass dieses Schema einen neuen
Therapiestandard beim rezidivierten
Plasmazell-Myelom darstellt.

beim Plasmazell-Myelom ganz neuen
Substanzklasse beschaftigte sich
schliesslich eine tberwiegend euro-
pédische Phase 1/2 Studie unter Lei-
tung von Dr. Torben Plesner vom Vejle
Hospital in Danemark. Diese unter-

Daratumumab, welcher das auf Mye-
lom-Zellen besonders stark exprimier-
te Oberflachenmolekiil CD38 bindet
und in der Folge zur Zerstorung der
Zellen, u.a. durch das korpereigene
Immunsystem, flhrt. Dieses Prinzip
wird in der Lymphombehandlung, z.B.
in Form des Antikorpers Rituximab

Zeit mit grossem Erfolg eingesetzt.
Auch  beim  Plasmazell-Myelom
scheint das Konzept vielversprechend:
im rezidivierten oder rezidivierten und
refraktaren Setting wurden mit Dara-
tumumab in Kombination mit Lenali-
domid und Dexamethason Gesamtan-
sprechraten von 75% erreicht, und
4500 der Patienten erzielten mindes-

Quellen

1. ASH 2014 Education Program - Myeloma: Controversies in Therapy

2. ASH 2014 Abstract 79: Carfilzomib, Lenalidomide, and Dexamethasone

vs Lenalidomide and Dexamethasone in Patients (Pts) with Relapsed
Multiple Myeloma: Interim Results from ASPIRE, a Randomized, Open-
Label, Multicenter Phase 3 Study

. ASH 2014 Abstract 82: Long-Term Ixazomib Maintenance Is Tolerable
and Improves Depth of Response Following Ixazomib-Lenalidomide-De-
xamethasone Induction in Patients (Pts) with Previously Untreated Mul-
tiple Myeloma (MM): Phase 2 Study Results

. ASH 2014 Abstract 84: Safety and Efficacy of Daratumumab with Lena-
lidomide and Dexamethasone in Relapsed or Relapsed, Refractory Mul-
tiple Myeloma

. ASH 2014 Abstract 197: Superior Efficacy of VID over VCD As Induction
Therapy for Autotransplantation-Eligible, Newly Diagnosed, Myeloma
Patients

Mit Sicherheit und Wirksamkeit einer

suchte den monoklonalen Antikérper

(MabThera®), bereits seit geraumer

tens ein sehr gutes partielles Anspre-
chen. Viele Experten bewerteten
diesen und weitere in Entwicklung
befindliche Antikorper als die vielver-
sprechendsten therapeutischen Neue-
rungen beim Myelom.

Eine interessante Analyse wurde
schliesslich von Michele Cavo aus Bo-
logna prasentiert. Dabei wurde die
Effektivitat zwei verschiedener Borte-
zomibhaltiger Induktionstherapien -
Bortezomib, Thalidomid, Dexametha-
son (VTD) und Bortezomib, Cyclophos-
phamid, Dexamethason (VCD) - bei
Patienten, die fiir eine Hochdosisthe-
rapie in Frage kommen, miteinander
verglichen. Hierzu wurden die Ergeb-
nisse der beiden Studien GIMEMA-
MMY-3006 und EMNO2 mit aufei-
nander abgeglichenen Patientenpaa-
ren retrospektiv analysiert. Hierbei
zeigte sich, dass durch eine Induktion
mit VTD bessere Ansprechraten erzielt
werden konnten als mit VCD, sowohl
in Bezug auf ein komplettes als auch
sehr gutes partielles Ansprechen:
619% der behandelten Patienten er-
reichten mit VID mindestens ein sehr
gutes partielles Ansprechen (=VGPR)
gegenliber 399% der Patienten, die
VCD zur Induktion erhalten hatten
(p<0.001). Der Vorteil blieb auch bei
Patienten mit hohem ISS Stadium 2/3
und bei Patienten mit unglinstiger
Zytogenetik erhalten. Das Auftreten
einer therapiebedingten Polyneuropa-
thie Grad 3 oder hoher war allerdings
bei Patienten, die mit VTD behandelt
wurden, etwas hiufiger (7% gegen-
tiber 2%, p=0.004).

VTD scheint somit die effektivere
Kombination als VCD zu sein; das
Resultat einer derzeit laufenden
prospektiven Studie, die genau diese
Frage priift, sollte aber abgewartet
werden, bevor man eine generelle
Empfehlung fiir eine der beiden Kom-
binationen aussprechen kann.



Mit Krebs im Leben stehen -

Herausforderungen auf dem Weg von Diagnosestellung bis zur Nachsorge

Erfahrungen und Empfehlungen aus der psychoonkologischen

Begleitung von Tumorpatienten und deren Angehorigen

.Wir kdénnen die Karten, die uns gege-
ben werden, nicht tauschen, wir miis-
sen entscheiden, wie wir sie ausspie-
len”, sagte der an Krebs erkrankte
US-amerikanische Professor fiir Ma-
thematik, Randy Pausch in seiner
letzten Vorlesung'. Dies beschreibt
eine Mdoglichkeit, Erfahrungen und
Ereignisse im Leben - eben auch eine
Krebserkrankung - zu betrachten und
zu verarbeiten. Konzepte in der
Psychotherapie wie der aus dem Zen-
Buddhismus inspirierte Ansatz von
Marsha Linehan der ,Radikalen
Akzeptanz" fordern diesen Bewalti-
gungsansatz, der mehr eine Lebens-
haltung als Bewdltigungsansatz ist.

Dabei bedeutet Akzeptanz nicht
Resignation! Vielmehr ist es die Be-
reitschaft, darauf zu verzichten, sich
gegen Schmerz und ungewollte Ereig-
nisse real oder auch gedanklich auf-
zulehnen, sie zu bekdmpfen oder auch
nur irgendwie verdndern zu wollen.
Auf eine Krebserkrankung bezogen
bedeutet dies, die Tatsache, dass man
erkrankt ist, anzunehmen und be-
wusste Schritte in eine neue Richtung
zu gehen. Gesund werden zu wollen
und sich fiir eine Behandlung zu ent-
scheiden, bedeutet dagegen nicht,
dass man die Erkrankung, das ,Hier

und Jetzt" nicht akzeptiert! Akzep-
tanz bedeutet ein ,Ja" zu dem was
ist. Ein Annehmen - also etwas sehr
aktives. Mit dieser lebensbejahenden
Haltung ist eine Krankheit - ist Krebs
- Teil unseres Lebens. Die Frage nach
dem ,Warum" spielt dann keine Rolle.
.Das Leben annehmen” oder die Si-
tuation ,Da-Sein lassen” sind weitere
Bezeichnungen fiir diese akzeptieren-
de Haltung. Niitzlich ist oft auch das
Bild von Meereswellen, gegen diese
ich anschwimmen muss, oder eben
lernen kann, auf diesen zu surfen!
Weil - irgendwas ist immer im Leben!

> Tipp

Unsere Worte, unsere Bezeichnung-
en fiir Dinge 6sen Gefiihle in uns aus.
Dadurch bestimmen wir durch die
Wahl unserer Worte unsere Gefiihle
mit. Deshalb suchen Sie die fiir Sie
passenden Worte.

Die in den folgenden Phasen einer
Krebserkrankung genannten Punkte
sind eine Auswahl aus den vielféltigen
Anforderungen an Patienten und An-
gehdrige und konnen auch in anderen
Phasen zum Tragen kommen. Am En-
de jeder Phase finden sie ebenso eine
Auswahl an Umgangsmadglichkeiten
mit den Herausforderungen, die jeder

Dipl.-Psych. Martina Preisler
Psychoonkologie

Charité Universititsmedizin Berlin
Campus Benjamin Franklin
Medizinische Klinik fiir Himatologie,
Onkologie und Tumorimmunologie
und Praxis fiir Psychotherapie und
Psychoonkologie, Berlin
www.martinapreisler.de
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Betroffene fiir sich unterschiedlich
wahrnimmt und erlebt.

Der Weg durch die Erkrankung:
Die Diagnosephase

Die Patienten:

.Die Diagnose kam véllig unerwartet
und plétzlich.”, ... hat mich mitten
aus dem Leben gerissen.”, ein ,Nicht-
Fassen-Kénnen", ,Keine-Kontrolle-
Haben", ,Verlust von Sinn im Leben”,
Jexistenzielle Verunsicherung und
Angst”, so oder dhnlich beschreiben
Betroffene ihr Erleben bei der
Diagnosemitteilung. Es beginnt ein
langer Weg durch sowohl unter-
schiedliche Gefiihlswelten, wie auch
durch Praxen, Kliniken und unter-
schiedliche Fachabteilungen. Und, es
ist vielleicht die erste Konfrontation
mit der eigenen Endlichkeit. Eine End-
lichkeit, um die man eigentlich weiss,
die aber doch selten so bewusst ist
wie jetzt.

Auseinandersetzung mit Krebs -
Coping & Co.

Die Krankheitsverarbeitung ist eine
andauernde Aufgabe wahrend und
auch nach einer Krebserkrankung.
Wie kann man unter den zahlreichen
(meist ungebetenen) Ratschldgen von
Bekannten und Freunden, den eige-
nen Vorstellungen und Informationen
aus dem Internet herausfinden, was
fuir einen selbst gut ist? Ein guter
Leitfaden kann die eigene Intuition,

unser Bauchgefiihl sein (manche
sprechen auch vom inneren Ratgeber
oder Heiler). Diesem sollte man Raum
geben und vertrauen. Mit sich selbst
wieder in Kontakt zu kommen - mit
dem eigenen Korper, dem Geist und
der Seele. Fiir einige ist es vielleicht
der erste Moment seit langer Zeit,
sich selbst und die eigenen Beddirfnis-
se und Wiinsche wieder wahrzuneh-
men. Oft muss man erst einmal aus-
probieren, was gerade in diesem Au-
genblick gut tut. Denn mal sind viele
Informationen hilfreich, dann wieder
iberfordernd. Mal braucht man viel
Trost und Zuwendung und dann wie-
der Ruhe und einfach Zeit fiir sich
selbst. Es gibt vielfaltige Mdglichkei-
ten, mit einer Erkrankung umzuge-
hen - hilfreich ist immer die Haltung:
~Mehr von dem, was mir gerade gut
tut - weniger von dem, was mir nicht
qut tut.”

Die Angehdrigen:

Sie sind Betroffene und Unterstiit-
zer zugleich und erleben meist dhnli-
che Angste und Belastungen wie die
an Krebs Erkrankten selbst. Eine junge
Krebspatientin, die ein paar Jahre zu-
vor ihre Mutter an Brustkrebs verloren
hatte, beschrieb, dass es fiir sie belas-
tender war, ihre Mutter als Angehori-
ge zu begleiten, als jetzt selbst
Patientin zu sein.

Rollenveranderungen: ,/ch hatte mir
doch extra diesen grossen, starken
Mann ausgesucht, damitich mich an-

lehnen kann - nun muss ich die Starke
sein und ihn pflegen.” - war die ver-
zweifelte Aussage einer jungen Ehe-
frau, nachdem ihr Mann an Krebs er-
krankte. Die Rollenverdnderung erlebt
auch der Patient selbst und dies kann
die Partnerschaft sehr belasten.
Spagat zwischen Fiirsorge und
Selbstfiirsorge — Eine Krebstherapie
ist im tibertragenen Sinne kein Hun-
dertmeter Sprint, sondern immer ein
Langstreckenlauf. Als Marathonlaufer
muss ich meine Kraft gut einteilen.
Allerdings kann ich mich auf einen
Marathon vorbereiten, auf eine
Krebserkrankung meist nicht. Deshalb
ist es gerade auch fiir Angehorige
notwendig, die Selbstfiirsorge nicht
zu vergessen, immer wieder Kraft zu
tanken, sich auszuruhen, sich auch
abzulenken, etwas Schdnes zu tun,
um den Langstreckenlauf durchzu-
halten.

Kommunikation: Méglicherweise hat
man sich vor der Erkrankung aufgrund
der vielen Jahre die man sich kennt,
sozusagen blind verstanden, ohne
dass viele Wort notwendig waren.
Wie ist das jetzt? Wo erfordert die
neue Lebenssituation, dass man mit-
einander Uber das eigene Befinden,
Wiinsche und Bediirfnisse sprechen
muss? Oft miissen zum Beispiel Paare
erst lernen, Wiinsche auszusprechen.
Haufig herrscht die Haltung vor: ,Das
muss mein Partner von alleine sehen!”;
Wenn ich ihn erst darum bitten muss,



denke ich anschliessend doch ,Jetzt
tut er's bloss mir zuliebe!" Aber: Was
spricht denn dagegen, dass der Part-
ner auch mal was nur lhnen zuliebe
tun darf??

> Tipps

® Reden, Reden, Reden! Und den Er-
krankten und sich selbst fragen: Was
brauchst du, was brauche ich gerade?
® Immer wieder ,Pausen” machen -
Luft holen, durchatmen, Kraft tanken,
sich ausruhen.

Gegoogelt oder vom Arzt benannt:
Die Prognose!

Aussagen liber Lebenserwartung und
moglichen Krankheitsverlauf kdnnen
Patienten und Angehorige aufbauen
oder demotivieren. Daher ist es wich-
tig zu wissen, dass Prognosen auf
Statistiken und meist personlichen Er-
fahrungswerten beruhen und immer
einen grossen Teil an Unvorhersag-
barkeit und Ungewissheit enthalten.

Die Phase der Therapieentscheidung
Sich innerhalb kurzer Zeit fiir ein
Therapieverfahren entscheiden zu
muissen, ist flir viele Patienten und de-
ren Angehdrige eine grosse Belastung.

> Tipp

Fragen Sie genau nach, welche kon-
kreten Nachteile es mit sich bringt,
wenn Sie sich ggf. mehr Zeit fiir eine
Therapieentscheidung lassen mdch-
ten! Und nehmen Sie sich dann auch

entsprechend die Zeit. Es sind meist
lebenseinschneidende Therapien, die
auch gut bedacht werden sollten.

Aufkldrungs-/
Therapieentscheidungsgesprach:
Eine gemeinschaftliche Entschei-
dungsfindung mit lhrem Arzt unter-
stlitzt am besten eine aktive Haltung
im Umgang mit der Erkrankung und
schafft Vertrauen in die Therapie. In-
formiert werden sollte lGber Art der
Erkrankung, Stadium, Behandlungs-
maglichkeiten, Therapieziel, mogli-
cher Verlauf und eine individuelle
Therapieempfehlung.

> Tipp
Begleitperson mitnehmen und Noti-
zen machen!

Arztliche Zweitmeinung:

Bei Therapieentscheidungen ist die
Unsicherheit bei Patienten aus ver-
standlichen Griinden oft gross. Um
die Krankheitssituation besser verste-
hen und einschatzen zu kdnnen, sollte
man eine zweite, neutrale Meinung
durch einen weiteren Spezialisten
einholen. Denn, wie viele Meinungen
holt man sich zum Beispiel, wenn es
um einen neuen Fernseher oder ein
neues Auto geht!?

> Tipps

® |egen Sie einen eigenen Ordner mit al-
len Ihren Unterlagen an (Befunde, Arzt-
briefe, Kopien der Krankenakte etc.)!

e FEine Selbsthilfegruppe in Ihrer
Krebsart nach kompetentem Arzt fiir
Zweitmeinung fragen als auch nach
Empfehlungen, was in der weiteren
Therapieplanung zu beachten ist.

® Kinderwunsch: Wenn es einen Kin-
derwunsch gibt und der Arzt es nicht
von sich aus anspricht, sollten Sie dies
vor einer Therapieentscheidung selbst
ansprechen. Zur Fruchtbarkeit bzw.
auch zum Schutz der Fruchtbarkeit
kann man sich u.a. auch beim Netz-
werk FertiPROTEKT und FertiSave in-
formieren und beraten lassen.
Insgesamt ist es bei einer Krebser-
krankung oft notwendig, sich eine Art
.Kompetenz im Ungewissheitsmana-
gement” zu erarbeiten. Krankheitsver-
ldufe konnen nur schwer vorherge-
sagt werden, weil jeder mit anderen
Vorbedingungen kommt. Zudem sind
die Informationen und (oft ungewoll-
ten) Ratschlége, die man mittlerweile
bei Erkrankung an Krebs bekommt, so
zahlreich und unterschiedlich, dass es
- wie oben erwdahnt - DEN einzig
richtigen Weg nicht gibt. Eine Patien-
tin sprach einmal von einem ,Durch-
wurschteln”, was aufgrund der sich
rapide vermehrenden Informationen
ein niitzliches Konzept zu sein scheint.

Die Primartherapie

.Es fiihlt sich an wie die Fahrt in einer
Achterbahn!" so beschreiben manche
Patienten ihre Gefiihlswelt zu Beginn
der Behandlung. Hilflosigkeit, Kon-
trollverlust, Abhangigkeit, Verzweif-
lung, Angst, Wut, Arger - aber auch
Hoffnung wechseln sich stiandig ab.
Auch werden vergangene Verluster-
fahrungen zum Teil reaktiviert und
konnen von einem zusatzliche Bewal-
tigung verlangen.

Egal ob die Therapie ambulant oder
stationdr stattfindet, grosse Heraus-
forderungen sind fiir viele das Miter-
leben des Krankheitsverlaufs anderer
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Patienten, sich in dem System Klinik
[Praxis zurechtzufinden, die Fach-
sprache zu lernen und sich mit einer
meist sehr eingeschrankten Privat-
und Intimsphare zu arrangieren.

> Tipps

e \orsorge machen: Den wirklich
guten (angenehmen) Zeitpunkt gibt es
daflir meist nicht! Daher entscheiden
Sie fir sich, ob eine Patientenverfii-
gung, Vorsorgevollmacht und Testament
fiir Ihre Familiensituation Sinn machen
und erstellen Sie diese friihzeitig.

® Zur Krankheitsverarbeitung: Es kann
helfen, sich die eigenen Ziele bewusst
zu machen, warum man die Behand-
lung liberhaupt macht, und sollte die-
se gut sichtbar aufschreiben oder ein
Symbol dafiir finden. Ein Tagebuch zu
schreiben ist eine andere Mdglichkeit,

die auftretenden Gefiihle und Gedan-
ken zu verarbeiten;

e Zur Kommunikation: Viele Patienten
finden es belastend, immer wieder al-
les von vorne erzdhlen zu miissen! Da
kann es helfen, eine Kontaktperson zu
bestimmen, welche die ,Update”-
Kommunikation mit der restlichen
Familie und Freunden (bernimmt.
Zudem kdnnen Sie als Patient den oft
hilflosen Angehorigen und Freunden
Briicken schlagen, indem Sie genau
sagen, was lhnen jetzt helfen wiirde!
Auch darf man sich von dem Gedan-
ken frei machen, den ,Entertainer" fiir
die Besucher in der Klinik oder zu
Hause spielen zu miissen!

Die Nachsorge — Remission
Endlich ist die Therapie abgeschlossen
und der Krebs besiegt, nicht nach-

weisbar oder so weit zuriickgedrangt,
dass man aktuell nicht weiter behan-
deln muss. Wahrend man in der Zeit
der Primdrtherapie meist in einer Art
Uberlebensmodus funktioniert, stellt
die Nachsorgephase wieder neue He-
rausforderungen an die psychische
Krebsbewdltigung.

Manche erleben neben der Erleichte-
rung und Freude nach erfolgreicher
Therapie auch Unsicherheit und Angst
durch das Herausfallen aus dem
Sicherheit gebenden Klinik-/Praxis-
system. Oft ist und wird danach doch
nicht mehr alles - wie so sehr erhofft
- wie vor der Erkrankung. Meist wird
den Betroffenen erst zu diesem Zeit-
punkt wirklich bewusst, was eigent-
lich passiert ist.



Mit der Veranderung umgehen, mit
dem Erlebten leben und dies zu verar-
beiten, dafiir braucht die Seele viel Zeit.
Eine weitere Herausforderung in
dieser Phase ist der Umgang mit der
Erschdpfung nach langen Therapie-
phasen und die Ungeduld beim Wie-
deraufbau der Leistungsfahigkeit.
Diese wird meist nicht so schnell wie-
der erreicht, wie gedacht. Auch der
Umgang mit Langzeitnebenwirkungen
und die Frage ,Wie gut wird es noch?"
stellen ihre eigenen Anforderungen.
Manchmal bedeutet es auch das Ar-
rangement mit bleibenden korperli-
chen Schaden.

Ein grosses Thema in der Remission
bzw. Nachsorge stellen die Progre-

dienzangste dar. Besonders bei be-
vorstehenden Nachuntersuchungen
und neuen korperlichen Beschwer-
den kommen die Angste vor der
Wiedererkrankung oder Fortschrei-
ten der Erkrankung zum Vorschein.

> Tipps

® Die Angst kann man nie ganz
.wegmachen”, aber es gibt unter-
schiedliche Umgangsmdglichkeiten
mit den Angsten - meist bedeutet
das Ziel: (Trotzdem) Leben mit der
Angst. Anregungen im Umgang mit
der Angst finden Sie im Heft Aktu-
elle Gesundheitsnachrichten
10/2013 ,Umgang mit Angst bei
Krebs"

e Eine aktive Selbstfiirsorge, die das
Vertrauen ins Leben starkt, Lebendig-
keit und Lebensfreude fordert, Zeiten
der Stille, der Ruhe, der Bewegung -
was tut meiner Seele gut? Wie will
ich mein Leben gestalten? Auch mo-
tivierende Mottos wie zum Beispiel:
JFalls Plan A nicht funktioniert — das
Alphabet hat 25 weitere Buchstaben.
Bleib ruhig!”, ,Ich schaff das”, ,Du
kriegst mich nicht"” bis hin zu ,Es ist
so, wie es ist", ,Da mache ich jetzt das
Beste draus”, konnen unterstiitzen
beim eigenen Weg durch und mit der
Erkrankung.

1 Pausch, Randy: Last Lectur - Die Lehren meines Lebens; Bertelsmann Verlag, 2008
2 Schulz-Kindermann, Frank: Psychoonkologie - Grundlagen und psychotherapeutische Praxis; Beltz Verlag 2013
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Myelom Kontaktgruppe Schweiz

DGHO - PATIENTENTAG

fiir Krebserkrankungen

am Sonntag 11. Oktober 2015

in Basel - die MKgS ist mit dabei.

Im Rahmen der Jahrestagung der Deutschen,
Osterreichischen und Schweizerischen Gesell-
schaft fiir Himatologie und Medizinische
Onkologie (DGHO), die von Freitag 9. Oktober
bis Dienstag 13. Oktober 2015 abgehalten wird,
findet am Sonntag 11. Oktober 2015 von 10 bis
16.30 Uhr ein Patiententag fiir Krebserkrankun-
gen am Zentrum fiir Lehre und Forschung (ZLF),
Basel, statt.

Patientinnen und Patienten haben an diesem
Tag die Maoglichkeit, sich in Workshops uber ei-
ne breite Palette von Themen zu informieren.
So geht es einerseits um verschiedene Formen
der Krebserkrankungen, andererseits um den
Umgang mit der Erkrankung.

Der Eintritt ist kostenlos, eine Anmeldung ist
nicht erforderlich.

Die Myelom Kontaktgruppe Schweiz ist mit
einem Stand vertreten. Das Programm kénnen
Sie auf unserer Website herunterladen.

Wir freuen uns tiber Ihren Besuch am Stand.
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